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Hvordan kan sykepleier bidra til å fremme opplevelse av mestring hos pårørende av personer 
med Alzheimers sykdom som bor hjemme? 
 
Metode  
Benyttet metode er systematisk litteraturstudie. Forskningsartikler er hentet fra databasene 
CINAHL og MEDLINE. Annen faglitteratur er også brukt for å belyse problemstillingen. 
 
Resultater: Til sammen ble seks enkeltstudier inkludert. Det ble funnet at pårørende oppnår 
opplevelse av mestring gjennom kunnskaps- og informasjonsformidling og individuelt 
tilpasset råd og veiledning. Pårørende rapporterte om frustrasjon angående mangel på 
kunnskap om ressurser og hjelpetiltak. Funn viste også at pårørendegrupper/samtalegrupper 
har en positiv effekt på opplevelse av mestring gjennom gjensidig støtte og læring.   
 
Konklusjon 
Studiene synliggjør behovet for kompetanse hos pårørende av personer med demens. Ved 
tilfredsstillende opplevelse av mestring i hverdagen, kan pårørende i større grad ivareta 
omsorgen for sine demensrammede familiemedlemmer hjemme, i en tid hvor 
sykdomsforekomsten øker i takt med voksende andel eldre i samfunnet. Sykepleier har en 
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1.1 Presentasjon av tema 
Demens er en fellesbetegnelse på en tilstand som kan være forårsaket av ulike organiske 
sykdommer, og som er kjennetegnet ved en kronisk og irreversibel kognitiv svikt, sviktende 
evner til å gjennomføre dagliglivets aktiviteter på en tilfredsstillende måte sammenlignet med 
tidligere, samt endret sosial atferd (Engedal og Haugen 2009:17). Alzheimers sykdom er den 
vanligste årsaken til demens (Dietrichs 2010:397).  
Minst halvparten, ca. 35 000 personer, av alle personer med demens bor i eget hjem 
(Helsedirektoratet 2014). Det er et mål at alle skal gis mulighet til å bo hjemme lengst mulig 
og motta individuelt tilrettelagte tjenester (Helsedirektoratet 2007:8). Det er godt dokumentert 
at å være familieomsorgsgiver for en person med demens øker risikoen for helseskader, både 
fysisk og psykisk (Helsedirektoratet 2007:12). Siden demens er en progredierende sykdom, 
vil pårørende møte på nye utfordringer etter hvert som sykdommen utvikler seg. Dette 
innebærer stadig nye reaksjoner, nye stressfaktorer og behov for nye mestringsstrategier 
(Jakobsen og Homelien 2011:92). 
 
1.2 Bakgrunn for valg av tema 
Som sykepleierstudent i hjemmetjenesten hadde jeg gleden av å møte et stort spekter av 
hjemmeboende personer med demens, samt deres nærmeste pårørende. De pårørende besto av 
kvinner og menn, som regel ektefeller og barn. Mange hilste blidt og imøtekommende da vi 
ringte på døra, mens andre var mer reserverte og tilbakeholdne. Der noen var åpne om 
hvordan dagene fortonte seg i livet med den demensrammede, både positivt og negativt, var 
andre mer lukket og distanserte. Det slo meg hvor forskjellig pårørende hadde det, og hvor 
ulikt de nærmet seg og forholdt seg til sykdommen. Det kan være mange grunner til dette. Da 
mange pårørende er gamle og kanskje syke, kan man tenke seg at noen har «nok med seg 
selv». Om personen med demens og den pårørende hadde en god eller dårlig relasjon før 
demenssykdommen inntraff, vet vi i de fleste tilfeller lite om. Hverdagen i hjemmesykepleien 
var tidvis travel, men ikke alltid. Det kjentes tilfredsstillende de gangene man kunne sette seg 
og ta den ekstra praten om hvordan de pårørende hadde det. Ta seg tid til å lytte og prøve å 
forstå. Jeg har reflektert mye i etterkant av praksis i hjemmetjenesten. Hvordan har pårørende 
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av demensrammede det? Hva strever de med? Og hva kan jeg som sykepleier bidra med for at 
de skal kunne mestre hverdagen så godt det lar seg gjøre?   
 
1.3 Presentasjon av problemstillingen 
Hvordan kan sykepleier bidra til å fremme opplevelse av mestring hos pårørende av 
personer med Alzheimers sykdom som bor hjemme? 
Det er forventet økt demensforekomst i årene som kommer, og sykepleiere vil ha en 
nøkkelrolle i arbeidet med pårørende av personer med demens. For at pårørende skal evne å ta 
vare på sine syke familiemedlemmer hjemme, er mestring et viktig fokusområde.  
 
1.4 Avgrensning og presisering 
Jeg har valgt å ta utgangspunkt i Alzheimers sykdom, da dette er den vanligste 
demenssykdommen. Demens gir symptomer som kognitiv svikt, atferds- og 
personlighetsforandringer og funksjonssvikt – uavhengig av grunnsykdommene som fører til 
demenstilstanden. Jeg bruker derfor ord og uttrykk som «personer med Alzheimers», 
«Alzheimers-syke», «personer med demens» og «demensrammede» om hverandre. Jeg går 
imidlertid ikke inn på andre sykdommer som fører til demens.  
Oppgaven omhandler pårørende av hjemmeboende personer med demens. Pårørende er 
avgrenset til ektefeller og barn. 




Videre i oppgaven følger teori, metode og drøfting. Endelig avsluttes oppgaven med en 
konklusjon. For å belyse min problemstilling har jeg i teoridelen orientert meg i og tatt 
utgangspunkt i et utvalg faglitteratur og tidligere forskning. Metodekapittelet gjør rede for 
valg av metode og søkestrategi. Sentrale funn presenteres systematisk i tabell. Videre drøfter 




2. Teori  
2.1. Alzheimers sykdom  
Demens ved Alzheimers sykdom er den vanligste form for demens, oppkalt etter den tyske 
legen Alois Alzheimer, som beskrev tilstanden hos en pasient første gang i 1901 (Engedal og 
Haugen 2009:63). Alzheimers betegnes som en primær degenerativ demenssykdom, som 
medfører at celler i hjernen tilbakedannes (degenererer) og dør (Berentsen 2008:74). Det 
skilles mellom demens ved Alzheimers sykdom med tidlig debut (oftest før 65 år) og sen 
debut (etter 65 år). Ved tidlig debut sees flere og mer uttalte symptomer tidligere i 
sykdomsforløpet, og sykdommen er også her raskere progredierende enn ved sen debut.   
 
2.1.1 Forekomst og årsaksforhold 
I følge Helsedirektoratet finnes det omtrent 70 000 personer med en demenssykdom i Norge 
(2014). Av disse lider ca. 60 % av Alzheimers sykdom (aldringoghelse.no). I Norge i dag bor 
omtrent 35 000 demensrammede mennesker hjemme. Med en økende andel eldre i 
befolkningen, vil også antallet personer med demens øke. Man anslår at mellom 250 000 og 
300 000 personer er berørt av sykdommen i dag, dette inkluderer både pasienter og pårørende. 
Faren for å bli rammet av demens øker med alderen. For personer i aldersgruppen 80-84 år er 
forekomsten ca. 17 %, mens den er opp mot 40 % for personer over 90 år. Forventet 
befolkningsutvikling i Norge medfører at antall personer med demens nesten vil fordobles til 
om lag 135 000 innen 2040 (Helsedirektoratet 2014). 
I forskningsmiljøer diskuteres forklaringer på utvikling av demens ut fra ulike hypoteser 
(Rokstad 2009:39). Høy alder og arvelighet er faktorer som øker risikoen for å utvikle 
Alzheimers sykdom (Berentsen 2008:77). Andre mulige faktorer kan være mer miljømessige 
faktorer, som høyt blodtrykk, høyt kolesterol og diabetes. (Engedal og Haugen 2009:70).  
 
2.1.2 Kjennetegn og symptomer 
Engedal definerer demens som et ervervet hjerneorganisk syndrom eller tilstand som 
kjennetegnes ved kognitiv svikt, svikt av emosjonell kontroll og sviktende funksjonsevne i 
forhold til dagliglivets funksjoner (2008:217).  Etter som tilstanden utvikler seg, blir evnen til 
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å klare seg i dagliglivet kraftig redusert. Kontinuerlig oppfølging med mat, påkledning og 
personlig hygiene blir nødvendig (Engedal og Haugen 2009:89). Dietrichs beskriver en 
tilstand hvor kognitive funksjoner som hukommelse, konsentrasjon, resonneringsevne, kritisk 
sans, evne til å tenke abstrakt og språkfunksjon er svekket (2010:397). I tillegg til kognitive 
symptomer, beskriver Rokstad atferdsmessige og motoriske symptomer. Hun poengterer 
imidlertid store individuelle forskjeller i symptombildet til den enkelte pasient, samt ulike 
faser av sykdomsutviklingen den enkelte befinner seg i (2009:40). Tilstanden er kronisk og 
den forverres over tid (s.28).  
 
2.1.3 Svikt i kognitive funksjoner 
Kognitiv svikt i form av hukommelsesproblemer er blant de første synlige symptomene hos 
personer med demens (Engedal og Haugen 2009:79). Også evnen til abstrakt og fleksibel 
tenkning svikter. Det blir slik vanskelig å tolke dypere meninger med ting som blir sagt, og 
krevende å løse praktiske oppgaver (Engedal 2008:221). Agnosi, svikt i evnen til å tolke 
sanseinntrykk, sees også (Berentsen 2008:76). Både korttids- og langtidshukommelsen 
svekkes, likeledes lærings- og orienteringsevnen. Man ser også redusert evne til å holde 
konsentrasjon og oppmerksomhet over tid samt hyppig forekomst av problemer med å 
beherske språket (Engedal 2008:221). Redusert språkforståelse, lite ordforråd og dårlig 
taleflyt progredierer gjerne i takt med sykdomsutviklingen. I alvorlig fase av demens kan 
personen miste språket helt (Berentsen 2008:76).    
 
2.1.4 Atferdsmessige og psykiatriske symptomer 
Depresjon hos demensrammede kan være et utrykk for sviktende evne til å mestre livet sitt, 
men skyldes også endringer i samspillet mellom ulike signalsubstanser i hjernen grunnet 
demenssykdommen. På grunn av sviktende intellektuell kapasitet, kan sinne, irritabilitet og 
uro være uttrykk for depresjon (Berentsen 2008:60,61). Utvikling av angst er vanlig, spesielt 
når den demensrammede ikke skjønner hva som skjer (s.74), og som konsekvens av 
manglende evne til å sørge for seg selv og forstå hva som venter i fremtiden (Engedal og 
Haugen 2009:46). Vrangforestillinger og hallusinasjoner kan forekomme, og mange endrer 
personlighet, både på grunn av sviktende intellektuelle evner og sviktende mestring. Den 
hyppigste atferdsforandringen er apati og passivitet, men man finner også de som blir rastløse 
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og urolige, der vandring og stadig rydding, vasking og flytting på ting blir et atferdsmønster.  
Mer alvorlige atferdssymptomer som aggresjon og mistenksomhet kan også oppstå (s.89).  
 
2.1.5 Motoriske symptomer 
Apraksi forekommer ofte hos demensrammede, det vil si forstyrrelse av evnen til å utføre 
viljestyrte, målrettede bevegelser (Berentsen 2008:76). Dette gjør at koordinasjon i 
forbindelse med dagligdagse aktiviteter som påkledning, matlaging og så videre blir krevende. 
Enkelte pasienter blir stive i muskulaturen, og sammen med svekket balanseevne øker faren 
for fall. Inkontinens sees også hos mange; i alvorlig fase av demenssykdommen (s.70).  
 
2.2 Pårørende - hvem er de?  
Pårørende kan forstås som mennesker som står nær noen som blir rammet av alvorlig sykdom, 
det vil si alle som har nær tilknytning til den som er syk.  Dette kan være familiemedlemmer, 
venner og kollegaer (Bøckmann og Kjellevold 2010:7). Å være pårørende er gitt visse 
juridiske rettigheter og oppgaver gjennom ulike lover (pasient- og brukerrettighetsloven, 
helse- og omsorgstjenesteloven, spesialisthelsetjenesteloven og psykisk helsevernloven). 
Disse er det viktig at helsepersonell kjenner til. De rettslige reguleringene finnes både for at 
pårørende skal bidra til å ivareta pasientens behov, men i noen tilfeller også for å få egne 
behov ivaretatt (Bøckmann og Kjellevold 2010:25).  
Pårørende, i de fleste tilfeller ektefeller og voksne barn, er en sammensatt gruppe som har 
forskjellige behov. Alder, kjønn, tilhørighet, arbeidssituasjon og kulturbakgrunn har 
betydning for pårørendes behov for hjelp og støtte (Helsedirektoratet 2007:81). Ektefeller og 
barn vil naturlig nok gjøre seg ulike erfaringer i rollen som pårørende av en demensrammet 
person som bor hjemme. De vil også ha ulike oppgaver knyttet til den omsorgen de utøver 
overfor den som syk.  Allikevel har de til felles at de søker å forstå den demensrammede, om 
den sykes opplevelse av situasjonen, for slik å ha forutsetning for god samhandling (Jakobsen 





2.2.1 Pårørendes utfordringer og behov   
At en ektefelle eller en forelder utvikler Alzheimers sykdom innebærer en rekke 
tapsopplevelser med påfølgende sorg og behov for bearbeidelse av denne (Ulstein 2009:334) 
Å ha den daglige omsorgen for en person med demens er en utfordrende oppgave både fysisk 
og psykisk, og mange, spesielt kvinner, sliter med dårlig samvittighet og føler at de ikke 
strekker til (Aasgaard, Mogensen og Grov 2007:188). Risikoen for helseskader øker 
(Helsedirektoratet 2007:12). Endringer av adferd og psykiske forandringer hos den 
demensrammede er en belastning for pårørende og kan gi økt risiko for depresjon (Berentsen 
2008:116).  Man finner også stressrelaterte lidelser samt høyere forekomst og forverring av 
somatiske sykdommer som hjerte- og karsykdommer (Ulstein 2009:331). Situasjonen preges 
ofte av uforutsigbarhet, kaos og nye rolleforventninger, og usikkerhet knyttet til progresjon og 
utvikling av sykdommen preger hverdagen for mange (Jakobsen og Homelien 2013:24). 
Neglisjering av egne behov som kan føre til økende helseproblemer gjør at demens også 
kalles pårørendesykdommen (Ulstein 2009:329). Stigmatisering og sosial tilbaketrekning 
fremheves også som en konsekvens av å være pårørende av demensrammede (s.331). Å 
forholde seg til at ens nærmeste endrer atferd forbindes ofte med skam, og sosial 
tilbaketrekking sees ofte som en følge av dette. I tillegg til sykdommens utfordringer, må 
pårørende også forholde seg til omgivelsenes reaksjoner (Jakobsen og Homelien 2013:25). 
Omsorgsgivere med et godt familie- og vennenettverk har bedre helse og angir mindre grad 
av belastning enn pårørende med et dårlig sosialt nettverk (Helsedirektoratet 2007:81). 
Potensielt dårligere økonomi fordi den pårørende ikke lenger har krefter eller kapasitet til å 
fortsette i full jobb, eller fordi den demensrammede blir uføretrygdet, er også en tøff 
konsekvens for mange (Ulstein 2009:331). 
 
 
2.2.2 Joyce Travelbee 
Den anerkjente amerikanske psykiatriske sykepleieren Joyce Travelbees (1926-1973) 
sykepleiefilosofi definerer sykepleie som en mellommenneskelig prosess hvor sykepleieren 
hjelper et individ, en familie eller et samfunn med å forebygge eller mestre erfaringer med 
sykdom og lidelse, og om nødvendig, finne mening i disse erfaringene (1999:29). Gjennom en 
intellektuell tilnærmingsmåte, kombinert med å bruke seg selv terapeutisk, skal sykepleieren 
utøve sykepleie til dem som har behov for dette (s.41). En disiplinert intellektuell 
tilnærmingsmåte innebærer at man er i stand til å identifisere og møte enkeltpersoners og 
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familiers behov ved å tenke logisk, reflektere, resonnere og overveie i utøvelsen av 
sykepleien.  Ved å bruke sin egen personlighet bevisst og målrettet i forsøk på å etablere et 
forhold til den syke eller til familien, bruker man seg selv terapeutisk. Dette krever bruk av 
fornuft og intelligens. Andre nødvendige ingredienser er selvinnsikt, og man bør forstå 
mekanismene bak menneskelig atferd, samt evne til å tolke både egen og andres atferd. Slik 
vil sykepleieren erkjenne verdien til hvert enkelt menneske, utøve sykepleie på en respektfull 
måte og bidra til opplevelse av håp og mestring. (s.44,45). Kommunikasjon som virkemiddel 
står sentralt i Travelbees tenkning. Gjennom kommunikasjon kan sykepleier etablere et 
menneske-til-menneske-forhold med individer og familier, for slik å hjelpe dem med å 
forebygge og mestre erfaringer med sykdom og lidelse (s.135).    
 
2.2.3 Samhandlingsreformen 
Stortingsmelding nr. 47, «Samhandlingsreformen», setter fokus på nødvendigheten av bedre 
samhandling på tvers av de ulike nivåene av helse- og omsorgssektoren. Demens (blant flere 
andre sykdommer som KOLS, Diabetes 2 osv.) omtales i meldingen som en sykdom i sterk 
vekst, og som derfor utgjør store og økende samhandlingsbehov, behov som i større grad må 
finne sin løsning i kommunene (St.meld. nr.47 (2008- 2009):24). Det blir lagt vekt på 
betydningen av en helhetlig tenkning med forebygging og tidlig intervensjon, kartlegging av 
behov, behandling og oppfølging for pasienter med kroniske sykdommer. Slik økes den 
enkelte pasients mestringsevne. Nødvendig kompetanse blant helsepersonell trekkes fram som 
noe av det viktigste her (s.65).  
Mange pasienter og pårørende opplever at det blir deres ansvar å stå for den praktiske 
koordineringen mellom de ulike deltjenestene (kommunehelse- og spesialisthelsetjenesten). 
Slik påføres brukerne unødige belastninger, og tjenestene oppleves ofte fragmenterte og 
uoversiktlige (s.22). Ambulante tverrfaglige team og pasientkoordinator er to tiltak som 
omtales i «Samhandlingsreformen» (s.27,65,66). Flere ambulante tverrfaglige team i 
kommunal sektor, bestående av ansatte med tverrfaglig kompetanse innen helse- og 
sosialfaglige områder, vil kunne sikre god koordinering av tjenester, helhetlig oppfølging og 
nærhet til den enkelte bruker og pårørende. En kommunal koordinator/kontaktperson vil 
kunne bistå pasienter og pårørende med informasjon, veiledning, oppfølging både faglig og 
praktisk sett, samt fungere koordinerende mellom aktuelle helse- og omsorgstjenester (s. 52). 
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Slik ønsker man å sikre økt kapasitet, kompetanse og kvalitet i tjenestene, bedre samspill med 
familie og pårørende og økt vekt på aktiv omsorg og forebyggende tiltak (s.57). 
 
2.2.4 Sykepleiers rolle i møte med pårørende 
Stortingsmeldingen «Morgendagens omsorg» beskriver offentlige omsorgstjenester i 
kontinuerlig vekst gjennom flere tiår. Med tanke på nært forestående utfordringer knyttet til 
økende andel eldre i det norske samfunnet, sier myndighetene at denne veksten bør 
organiseres slik at den støtter opp under og utløser alle de ressurser som ligger hos brukerne 
selv, deres familie og sosiale nettverk, i nærmiljøet og lokalsamfunnet. Dersom 
familieomsorgen fortsatt skal opprettholdes på dagens nivå, kreves det en ny 
pårørendepolitikk som anerkjenner og verdsetter pårørendes kompetanse og innsats. 
Pårørende vil da ha behov for faglig støtte gjennom opplæring og veiledning (St.meld. nr.29 
(2013):21).  Pårørendeskoler og samtalegrupper nevnes her, hvor målet er økt mestring 
gjennom informasjon og kunnskap om demenssykdommen, samt måter de kan møte praktiske 
og følelsesmessige utfordringer på. I samtalegruppene får deltakerne mulighet til å dele 
erfaringer med andre i samme situasjon (s.61,62). I 2010 hadde 246 kommuner enten 
pårørendeskoler eller andre kurstilbud (Helse- og omsorgsdepartementet 2011:10). Målet er at 
alle kommuner i Norge på sikt skal kunne tilby dette hjelpetiltaket, som skal gi pårørende den 
kunnskap og kompetanse de trenger, slik at de og den demensrammede skal kunne mestre 
hverdagen best mulig (Hotvedt 2010:8). Dagsenter – et omsorgstilbud på dagtid, samt 
avlastningsopphold i kommunal regi, er andre tilbud for hjemmeboende demensrammede og 
deres pårørende (Engedal og Haugen 2009:350).   
 
Når et familiemedlem blir rammet av sykdom, er det helsepersonells ansvar å informere 
pårørende tilstrekkelig, slik at en ny og ukjent situasjon oppleves så lite kaotisk og forvirrende 
som mulig (Bøckmann og Kjellevold 2010:42,43). Eide og Eide omtaler krise som en alvorlig 
livshendelse som fører til tap av mening og sammenheng i livet (2007:166). Å bli rammet av 
sykdom er en alvorlig livshendelse. Hyldmo beskriver (gjengitt fra Jakobsen og Homelien 
2011:57) pårørendes reaksjoner på demenssykdom i familien som en krisereaksjon som 
utvikler seg i takt med sykdomsprogresjonen. Ved å få støtte gjennom styrking av egne 
ressurser, kan pårørende evne å håndtere utfordringene knyttet til demenssykdommen, som 
for eksempel psykiatriske symptomer og utfordrende atferd (Ulstein 2009:332). 
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Sykepleieren skal i henhold til yrkesetiske retningslinjer for sykepleiere (punkt 3.1) «vise 
respekt og omtanke for pårørende ved å bidra til at pårørendes rett til informasjon blir 
ivaretatt» (Norsk sykepleieforbund 2011). 
Pårørende bør så tidlig som mulig få informasjon om aktuelle hjelpetilbud og tilgjengelige 
ressurser som kan være til hjelp for å mestre demenssykdommen. Når det gjelder selve 
sykdomstilstanden, vil informasjonsbehovet være stort på mange områder (Egset 2007:135). 
Formidling av at symptombildet kan variere i omfang og styrke og at sykdommen ofte 
utvikler seg i ulik takt er viktig (s.138). Kunnskap om demenssykdommen kan hjelpe 
pårørende til å forstå og på den måten påvirke sin egen atferd i samhandlingen med den 
demensrammede (Jakobsen og Homelien 2011:71).  
 
Som et ledd i framtidig demensomsorg vektlegges økt kompetanse blant helsepersonell. Etter- 
og videreutdanninger i demens, psykiatri og geriatri, samt et opplæringsprogram i regi av 
kommunene, kalt «Demensomsorgens ABC», er ulike eksempler på dette (Helse- og 
omsorgsdepartementet 2011:11). Slik vil helsepersonell få økt kompetanse til å gi personer 
med demens og deres pårørende god informasjon og individuelt tilrettelagte tjenester.  
Erfaring viser at pårørende av personer med demens opplever høyere livskvalitet når de får 
kunnskap om og veiledning i å håndtere demenssykdommen (s.10).  
 
 Å bevisstgjøre pårørende om hvilke ressurser de har, er essensielt for hvordan de oppfatter og 
mestrer sin egen situasjon (Jakobsen og Homelien 2011:66). Fordi pårørende reagerer så 
forskjellig på diagnosen, er det viktig at hjelpen og støtten de får til å bearbeide og akseptere 
at en ektefelle eller forelder har utviklet demens, er individuelt tilpasset (Ulstein 2009:334). 
Gjennom sosial støtte kan helsepersonell i samarbeid med pårørende utforme felles mål for 
omsorgen (Jakobsen og Homelien 2011:68).       
 
For å øke mestringsfølelsen hos de pårørende, er det viktig å informere om konsekvensene av 
sykdommen, og slik gi innsikt om hvordan man kan kommunisere med den som er syk (Egset 
2007:138).  Det er av stor betydning for omsorgssituasjonen at pårørende forstår årsaken til 
den sykes reduserte kommunikasjonsevne, og det er viktig at helsepersonell så tidlig som 
mulig informerer om årsaken til dette, og hvordan man kan forholde seg til problemet. 
Kommunikasjon med personer med demens må ta utgangspunkt i personens ressurser, historie 
og situasjon (Jakobsen og Homelien 2011:133). Initiativ til aktiviteter som gjør at man skaper 
14 
 
rom for «de gode stundene» kan gi pårørende følelse av god samvittighet og slik være med på 
å gjøre hverdagen mer overkommelig (s.40). 
 
Pårørende beskriver en hverdag der all tid går med til oppfølging av den demensrammede, og 
hvor egne behov blir neglisjerte (Egset 2007:126). Mange, og kvinner spesielt, sliter med 
dårlig samvittighet og føler at de ikke gjør nok, samtidig som de gir uttrykk for ensomhet og 
forsakelse av egne behov (Aasgaard m.fl. 2007:188). Tap av egentid kan ha negative 
konsekvenser både fysisk og følelsesmessig, og kan påvirke pårørendes livskvalitet (Jakobsen 
og Homelien 2011:119). 
Sosialt nettverk har stor betydning for pårørendes mestring, og for å motvirke isolasjon og 
ensomhet. (s.114). Ulstein påpeker at omsorgsgivere med et godt familienettverk der 
familiemedlemmene deler på oppgavene, er mindre utsatt for stress. Samtidig fungerer ikke 
alltid dette samarbeidet like godt, og kan slik sett være preget av konflikter og uenighet 
(2009:335).   
I følge Jakobsen og Homelien har mange pårørende utbytte av tilbud om pårørendegrupper og 
samtalegrupper, initiert av kommunen eller en frivillig organisasjon. Å komme i kontakt med 
og oppleve andre som lever i tilsvarende utfordrende livssituasjon oppleves som nyttig og 
avgjørende for mestringsopplevelsen i hverdagen (2011:116).     
 
2.3 Mestring 
Begrepet mestring er utviklet innen faget psykologi, og er særlig knyttet til menneskers 
reaksjoner på stress og truende situasjoner (Parker og Endler 1996 i Heggen 2007:65)  
Søderlund finner i sin studie (gjengitt fra Jakobsen og Homelien 2011:21) at pårørende av 
personer med demens erfarer både fysisk og psykososial belastning i omsorgsarbeidet. 
Usikkerhet rundt personlighetsforandringer, samt progredierende funksjonssvikt hos den 
demensrammede, som gjør at pårørende etter hvert må hjelpe sine kjære med for eksempel 
stell og påkledning, skaper psykososialt stress.    
I løpet av de siste årene har pårørende til personer med demens fått økende oppmerksomhet 




2.3.1 Lazarus og Folkman sin teori om psykologisk stress og mestring 
Lazarus og Folkman (1984) sin teori om stress kan vi her knytte opp mot hvordan livet og 
hverdagene kan arte seg for pårørende som lever sammen med personer med demens.  
Teorien hevder at det er personens (her: pårørendes) forståelse og oppfatning av sin egen 
situasjon som utgjør grunnlaget for hans eller hennes opplevelse av belastning eller stress. Når 
en situasjon oppleves som farlig eller belastende, utløses stressreaksjoner. Altså er en 
situasjon en påkjenning når personen selv oppfatter den som det. Dette er et resultat av 
personens tolkning og kognitive vurdering eller oppfatning av situasjonen. På denne måten er 
det veldig individuelt hva som oppleves som stressfylt. Dessuten varierer en persons evne til å 
takle stress i ulike sammenhenger og livsfaser. For mange er opplevelsen av stress knyttet til 
at grunnleggende behov er truet eller mangelfullt ivaretatt (Lazarus og Folkman 1984:21). I 
forlengelse av sin stressteori påpeker Lazarus og Folkman at påkjenningen eller belastningen 
alvorlig sykdom gir et individ (her: pårørende), må settes i sammenheng med omgivelsene til 
individet. Hvor stor belastning sykdommen medfører, er avhengig av hvordan omgivelsene 
reagerer, f.eks om venner og familie stiller opp og hjelper deg (Heggen 2010:65). Lazarus og 
Folkman definerer mestring som «kontinuerlig skiftende kognitive og atferdsmessige 
bestrebelser på å mestre spesifikke indre og/eller ytre krav, som etter personens oppfatning 
tærer på eller overstiger hans ressurser». (1984:141). Mestring er altså særlig knyttet til 
menneskers reaksjoner på stress og truende situasjoner (Parker og Endler 1996 i Heggen 
2010:65). Mestring handler om å klare noe på egenhånd, om å takle stress og påkjenninger 
slik at man kommer seg videre på en god nok måte (s.64).  
Lazarus og Folkman beskriver flere faser i mestringsprosessen (1984:31). En 
primærvurdering (primary appraisal), er den første umiddelbare kognitive reaksjon på en 
hendelse eller situasjon som potensielt er stressutløsende. Vurderer man situasjonen positivt 
eller nøytralt, oppleves den ikke som stressende eller belastende. Oppfatter man den derimot 
negativt, for eksempel som et tap, en trussel eller en utfordring, betegnes den som psykologisk 
stress (s.32). Om situasjonen er ukjent, alvorlig og man føler seg usikker, er dette ytterligere 
faktorer som kan bidra til å vurdere situasjonen negativt. Resultatet kan bli sterke 
følelsesmessige reaksjoner som angst, sinne eller fortvilelse.  Et tap kan være tap av en nær 
person, en trussel at sentrale verdier og behov i livet er truet av den situasjon som er oppstått. 
En utfordring anses også som stressutløsende, men her øyner man en sjanse for at man har det 
som trengs av evner og ferdigheter for å takle situasjonen (s.33). Sekundærvurderingen 
innebærer personens vurdering av mulighetene man har for å klare å håndtere den aktuelle 
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situasjonen. Viktige momenter her er om man har tidligere erfaringer man kan dra nytte av, 
samt om man har tilstrekkelige kunnskaper og ferdigheter som er nødvendig for å mestre 
(s.35).  
Lazarus og Folkman skiller mellom to hovedtyper av mestringsstrategier. Problemorientert 
mestring har til hensikt å håndtere stresskapende situasjoner og øke personens 
handlingsmuligheter, mens emosjonelt orientert mestring søker å redusere ubehagelige 
følelser i stressituasjoner (Lazarus og Folkman 1980). 
Ved å forholde seg aktiv, objektiv og direkte til den vanskelige og utfordrende situasjonen, 
velger personen en problemorientert mestringsstrategi. Man søker gjerne ny informasjon, 
kunnskap og veiledning som kan lede hen mot et bestemt handlingsalternativ. Man forsøker å 
analysere årsakene til problemet, samtidig som man forsøker å bearbeide situasjonen man er i 
emosjonelt, som for eksempel tap av ektefelle på grunn av demenssykdom. Ved denne formen 
for mestringsstrategi er det nødvendig at personen har en formening om at han/hun har gode 
sjanser for å lykkes med å håndtere situasjonen (Lazarus og Folkman 1980:229).  
Den emosjonelt orienterte mestringsstrategien har som mål å endre opplevelsen av en 
situasjon framfor å endre selve situasjonen, enten ved å redusere ubehaget man kjenner på i 
ulike stressfylte situasjoner, eller ved å endre situasjonens meningsinnhold (1980:229).  I 
mange sammenhenger er dette en høyst nødvendig mestringsstrategi i situasjoner som ikke 
kan endres, som i livssituasjoner der man for eksempel er pårørende av en demensrammet 
person. Emosjonelt orientert mestring kan – fordi hensikten er å redusere ubehag - noen 
ganger sees på som et forsøk på å unnvike og unngå problemer og ansvar.  
 
2.4 Valg av litteratur 
Gjennom nettsiden til «Nasjonal kompetansetjeneste for aldring og helse» fant jeg fram til 
mye relevant faglitteratur som belyser min problemstilling. Mitt lokale bibliotek har også et 
relativt stort utvalg litteratur om demens- og pårørendeproblematikk. Ved å lese litteraturlister 
i ulike fagbøker, har jeg funnet fag- og forskningsartikler, og både mitt lokale bibliotek og 
Diakonhjemmet Høgskoles bibliotek har vært behjelpelige med å skaffe til veie både artikler 







3. Metode  
Metode beskrives som en systematisk undersøkende fremgangsmåte når empiri skal 
konstrueres og analyseres (Glasdam 2011:19). Empiri betyr kunnskap bygget på erfaring 
(Dalland 2012:115).  Metoden forteller oss noe om hvordan man bør gå frem for å fremskaffe 
eller etterprøve kunnskap. Ved å velge det man mener er rett metode, vil man få gode data 
som belyser aktuell problemstilling på en faglig interessant måte (s.111). 
 
3.1 Metodevalg 
Benyttet metode i denne oppgaven er litteraturstudie. Ved å systematisk søke etter, vurdere og 
til slutt velge ut noe av den eksisterende kunnskapen  om fagfeltet pårørende av 
hjemmeboende personer med demens, søker jeg å få svar på min problemstilling (Fredriksen 
og Beedholm 2011:47).  En litteraturstudie er en objektiv og grundig oppsummering og 
kritisk analyse av relevant tilgjengelig forskning om emnet som studeres (Heart i Cronin, 
Ryan og Coughlan 2008:38). I prosessen med å utarbeide en systematisk litteraturstudie skal 
man beskrive studiens formål, man skal beskrive både hvordan man velger forskning og 
hvordan den er analysert, før man diskuterer resultat og eventuelt kommer med anbefalinger 
på bakgrunn av den aktuelle forskningen man har benyttet i studien (Fredriksen og Beedholm 
2011:48).   
 
3.2 Kvantitativ og kvalitativ metode 
Metoden er altså fremgangsmåten, eller redskapet vårt i møte med temaet vi vil undersøke. 
Kvantitativ metode gir oss data i form av målbare enheter, som tall, mens kvalitativ metode 
har som mål å fange opp mening, erfaring og opplevelse som ikke lar seg måle eller tallfeste 
(Dalland 2012:112). Der kvantitativ metode er kjennetegnet av å gå i bredden, få fram noe 
som er felles og representativt og formidle forklaringer ved bruk av spørreskjema eller 
strukturerte og systematiske observasjoner, er kvalitativ metode opptatt av å gå i dybden, 
formidle forståelse for å få frem sammenheng og en helhet; gjennom intervjuer og 
ustrukturerte observasjoner (s.113).    
Begge metoder bidrar på hver sin måte til å utvikle en forståelse av samfunnet vi lever i, og 
hvordan enkeltindivider, grupper og institusjoner handler og samhandler (s.112), og jeg har 
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valgt å bruke forskning med begge metodetilnærminger i denne oppgaven for slik å forsøke å 
belyse problemstillingen på en tilfredsstillende måte.   
 
3.3 Valg av databaser, søkestrategi og bruk av MeSH-termer 
I første runde av litteratursøket ble det utført usystematiske søk i ulike databaser for å få en 
oversikt over temaet «pårørende av hjemmeboende personer med demens».  Å studere temaet 
kan bidra til å identifisere hvilke områder rundt det valgte temaet som er av interesse, og kan 
indikere hvor mye informasjon som finnes om emnet (Cronin m.fl. 2008:39). Etter hvert ble 
søkene systematisert, på den måten at det ble tatt utgangspunkt i valgt problemstilling og 
definert aktuelle søkeord (MeSH-termer) ut fra denne. Søkeordene som ble brukt, vises i 
tabell 1 Søkestrategi CINAHL og MEDLINE. 
Søk ble gjort i databasene CINAHL, MEDLINE og SveMed +. Dette er alle databaser med 
relevant og oppdatert sykepleiefaglig forskning (helsebiblioteket.no). Etter strukturerte søk i 




Søkeord/MeSH Antall treff Artikler som fylte 
inklusjonskriteriene 
Gruppe 1 Alzheimers’ 
Disease 
26 085  




513 394  
Gruppe 3 Home Nursing 
OR Home Care 
71 505  
Gruppe 4 Coping OR 
Coping Skills 
66 513  
Gruppe 1 + 2 + 3+ 
4 










Søkeord/MeSH Antall treff Artikler som fylte 
inklusjonskriteriene 
Gruppe 1 Alzheimers’ 
disease 
68 938  




513 394  
Gruppe 3 Home Nursing OR 
Home Care 
Services 
71 505  
Gruppe 4 Adaption, 
psychological 
(coping) 
66 513  
 
Gruppe 1+2+3+4 AND 88 22 
 
Tabell 1 Søkestrategi CINAHL og MEDLINE 
Som vist i tabell 1 ble gruppe 1-4 kombinert med AND og det foreløpige antall artikler ble da 
1 072 stk. fra CINAHL og 88 stk. fra MEDLINE.  Etter fjerning av duplikater satt jeg igjen 
med henholdsvis 718 og 22 - i etterkant av valgte inklusjons- og eksklusjonskriterier.   
 
3.4 Inklusjons- og eksklusjonskriterier 
Ulike inklusjons- og eksklusjonskriterier ble benyttet for å avgrense problemstillingen. 
Forskning eldre enn ti år (2004) ble ekskludert. En maksimum tidsramme på fem til ti år blir 
vanligvis brukt for at forskning skal kunne bli inkludert i en studie, og avhenger ofte av 
mengden tilgjengelig informasjon om temaet (Cronin m.fl. 2008:40). Kun engelske artikler 
ble inkludert. Geografi ble avgrenset til å gjelde land og verdensdeler det vil være naturlig å 
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sammenligne seg med, som øvrige Europa, USA, Canada og Australia. Samtlige artikler er 
også fagfellevurdert (peer reviewed).  
 
3.4.1 Ytterligere vurdering og utvelgelse av forskningsartikler 
Jeg ønsket i all hovedsak å bruke primærkilder; derfor ble enkeltstudier inkludert og 
oversiktsartikler ekskludert. Etter å ha lest overskrifter og sammendrag, samt ytterligere 
eksklusjon ut fra kontekst, falt valget på fem artikler i CINAHL og en artikkel i MEDLINE. 
Vurderingene gjorde jeg ut fra vurdering av artiklenes kvalitetsnivå og om de var relevante 
for å besvare min problemstilling (Fredriksen og Beedholm 2011:49). Malteruds guidelines til 
vurdering av kvalitative artikler (1981), ble brukt i arbeidet med utvelgelsen (Fredriksen og 
Beedholm 2011:49).  
Utvalgte artikler presenteres i kapittel 4, tabell 2 Funn. 
 
3.5 Kildekritikk 
Valg av databaser ble gjort på bakgrunn av sykepleiefaglig fokus, der både MEDLINE og 
CINAHL er sentrale og relevante. Allikevel kan bruk av kun to databaser ha ført til at viktig 
informasjon ble utelatt.  
 Søket ble avgrenset til å omhandle forskningsartikler fra 2004-2014. Ut fra det relativt store 
treffresultatet, spesielt med tanke på CINAHL, kunne man vurdert å snevre inn søk til å gjelde 
innenfor en femårsperiode, altså fra 2009-2014. En svakhet er da at man kunne gått glipp av 
viktige funn som potensielt hadde vært relevant for problemstillingen. Ut fra størrelsen på 
treffresultatet kan det også tenkes at jeg har oversett relevante funn i prosessen med å velge ut 
artikler. 
Tre av artiklene er europeiske (Sverige, Storbritannia og Kypros), mens tre er amerikanske 
(USA). At ikke alle kulturelle forhold har overføringsverdi til norske, kan bidra til å svekke 
studien.  
Alle forskningsartiklene er publisert i vitenskapelige tidsskrifter. Artikler som publiseres her, 
gjennomgår en streng kvalitetssikring og artiklene gjennomgår fagfellevurdering (peer 
review). At artiklene som brukes for å besvare problemstillingen er blitt vurdert og godkjent 
av eksperter innenfor fagområdet, styrker litteraturstudien. 
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Samtlige valgte forskningsartikler er skrevet på engelsk. Man må være åpen for at jeg kan ha 
feiltolket enkelte ord av den grunn at ikke alle engelske faglige ord og uttrykk er direkte 
overførbare til norsk. Subjektive tolkninger av artiklenes funn kan også ha bidratt til 
feiltolkning. 
 
3.6 Etiske overveielser  
Av de seks forskningsartiklene som blir brukt i denne litteraturstudien, understreker to stykker 
i sin metodedel at de er godkjent av en etisk komite. Alle artiklene er publiserte i 
vitenskapelige tidsskrifter der kravene til kvalitetssikring er strenge, og en kan derfor anta at 
de fire resterende artiklene også er etisk vurdert.  
Alle kilder i litteraturstudien er referert til etter «Retningslinjer for oppgaveskriving ved 










Tittel:“Flying by the seat of our pants”: what dementia family caregivers want in an 
advanced caregiver training program. 
Forfattere: Samia, L.W., Hepburn, K. og Nichols, L.  
Årstall: 2012 
Tidsskrift: Research in Nursing & Health 





















Pårørende har utbytte av 
løpende interaktiv 
problemløsning relatert 
til flere områder, som å 
forberede seg best mulig 
for hva som venter i 
fremtiden, måter å møte 
utfordrende atferd fra 
den demensrammede, 
lære seg hvordan be om 
hjelp fra omgivelsene, og 
ikke minst hvordan 
ivareta og vise omsorg 
for seg selv. Deltakerne 
ønsker å aktivt ta i bruk 
ulike mestringsstrategier 
tilpasset sin egen 
situasjon inspirert av 







Tittel: “Easing the way” for spouse caregivers of individuals with dementia: a pilot 
feasibility study of a grief intervention. 
Forfattere: Ott, C.H., Kelber, S.T. og Blaylock, M. 
Årstall: 2010 
Tidsskrift: Research in Gerontological Nursing      
Tema Metode Utvalg Resultat 
Ektefellers 
opplevelse av sorg 





sorg kan påvirkes 
























adresserer opplevelse av 
bl.a. sorg, tap, savn, 
bekymring og isolasjon, 
bidrar til økt livskvalitet 
og tro på egen 
mestringsevne og samtidig 
mindre opplevelse av 
















Tittel: Determining Care Management Activities Associated with Mastery and Relationship 
Strain for Dementia Caregivers. 
Forfattere: Connor, K.I., McNeese-Smith, D.K., Vickrey, B.G., van Servellen, G.M., Chang, 
B.L., Lee, M.L., Vassar, S.D. og Chodosh, J. 
Årstall: 2008 
Tidsskrift: Journal of the American Geriatrics Society 
Tema Metode Utvalg Resultat 
Studien forsøker å 
identifisere 
aktiviteter assosiert 











 238 hjemmeboende 
demensrammede og 
nære pårørende.  
Oppfølging av 
hjemmeboende 
demensrammede og deres 
pårørende i form av 
hjemmebesøk med sikte på 
individuell kartlegging av 
behov øker 






Tittel: Psychosocial intervention for family caregivers of people with dementia reduces 
caregiver’s burden: development and effect after 6 and 12 months. 
Forfattere: Andrén, S. og Elmståhl, S. 
Årstall: 2008 
Tidsskrift: Scandinavian Journal of Caring Sciences 





av personer med 
demens.  





(inkludert 155 i 
kontrollgruppen) 
Informasjonsarbeid og 
samtalegrupper har positiv 
effekt på 
omsorgsbelastningen for 





Tittel: Caring and coping: The dementia caregivers. 
Forfattere: Papastavrou,E., Tsangari, H., Karayiannis,G., Papacostas, S., Efstathiou, G. og 
Sourtzi, P. 
Årstall: 2011 
Tidsskrift: Aging &Mental Health 
Tema Metode Utvalg Resultat 
Pårørendes 
mestrings-











172 pårørende Bruk av positive 
mestringsstrategier er 
forbundet  
med lavere nivå av 
depresjon og opplevelse av 
omsorgsbelastning. 
Dette betyr at pårørende 
som er trygge i sin evne til 
å finne løsninger på f.eks. 
atferds-utfordringer, evner 
å håndtere   
stressende symptomer hos 
den demensrammede og 
reduserer slik de negative 










Tittel: Activities enjoyed by patients with dementia together with their spouses and 
psychological morbidity in carers. 
Forfattere: Searson, R., Hendry, A.M., Ramachandran, R., Burns, A. og Purandare, N.  
Årstall: 2008 
Tidsskrift: Aging & Mental Health 




aktiviteter utført av 
demens-rammede 




morbiditet.   











Felles positive aktiviteter 
for personer med demens 
og deres   
ektefeller er forbundet 
med redusert psykologisk  
morbiditet hos ektefellen. 
Fremmer mestring og 
reduserer omsorgsbyrden 
for de pårørende. 
 
Tabell 2 Funn 
4.1 Tekstanalyse av funn 
Samia, Hepburn og Nichols finner i sin forskning at kunnskap gir opplevelse av mestring. 
Pårørende ønsker kunnskap - om Alzheimers sykdom, ulike sykdomsstadier, forventede 
atferdsendringer og fysiske endringer. De rapporterer også om frustrasjon angående mangel 
på kunnskap når det gjelder lokale ressurser og hjelpetiltak (2012). Ved å bidra til å informere 
pårørende på hjemmebane, hevder Connor m.fl. at mestringsopplevelsen øker (2008), og 
Andrén og Elmståhl finner at informasjon bidrar til at både pasient og pårørende får en bedre 
forståelse av sykdommen og det gir dem et sterkere utgangspunkt for å ta avgjørelser og 
planlegge framtiden (2008). Ott, Kelber og Blaylock konkluderer med at å tilegne seg 
kunnskap er en hensiktsmessig problemorientert mestringsstrategi for pårørende (2010).  
Connor m.fl. finner at råd og veiledning i hjemmet basert på individuell kartlegging, bidrar til 
økt mestring hos pårørende, og de synliggjør også sykepleiers rolle i dette arbeidet (2008). 
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Papastavrou m.fl. viser at pårørende som evner å finne løsninger vanskelige situasjoner som 
oppstår på grunn av for eksempel atferdsutfordringer, har lavere forekomst av depresjon 
(2011). Råd og veiledning bidrar positivt for pårørende med tanke på depresjonsforekomst, 
sorg- og angstnivå og tro på egen mestringsevne (Samia m.fl. 2012 og Ott m.fl. 2008). 
Searson m.fl. synliggjør hvordan felles aktiviteter brukt i en terapeutisk kontekst bidrar 
positivt for både pårørende og pasient (2008).   
Samia m.fl. beskriver hvordan pårørende har utbytte av løpende interaktiv problemløsning i 
grupper, og hvordan gruppemedlemmene er til stede for hverandre og drar nytte av 
hverandres erfaringer (2012). Også Ott m.fl (2010) og Andrén og Elmståhl (2008) påpeker 
virkningen av samtalegrupper med klare definerte mål, ved at de har en positiv effekt på 
opplevelse av mestring, gjennom gjensidig støtte og læring. Å motvirke sosial isolasjon var 
også et viktig funn. 
 
Ut fra relevante funn, har jeg valgt å drøfte ut fra følgende punkter: 
 Pårørendes behov for kunnskap og informasjon 
 Pårørendes behov for råd og veiledning 





5. Drøfting   
Videre følger en drøfting av de funnene jeg har gjort, i lys av teori og egne praksiserfaringer.  
 
5.1 Pårørendes behov for kunnskap og informasjon    
Pårørende av personer med demens erfarer både fysisk og psykososial belastning i 
omsorgsarbeidet, og ofte føler de seg alene og overlatt til seg selv. (Jakobsen og Homelien 
2011:21). Samia, Hepburn og Nichols finner i sin forskning at pårørende ønsker kunnskap - 
om Alzheimers sykdom, ulike sykdomsstadier, forventede atferdsendringer og fysiske 
endringer (2012:601). I løpet av min praksis i hjemmetjenesten møtte jeg flere pårørende som 
tydelig var redde for å være pågående og masete, og mange uttrykte takknemlighet over 
hjelpen de fikk, uavhengig av omfanget.  Selv om sykdommen fører til mange spørsmål, har 
pårørende også viktig informasjon å bidra med, i forhold til hvordan den demensrammede 
fungerte før demensdiagnosen. Pårørende må tas med og gis reell brukermedvirkning ved 
iverksetting av ulike tiltak. (Helsedirektoratet 2007:81,82). I det perspektivet vil det være god 
sykepleie å være i forkant med å gi pårørende tilstrekkelig informasjon og samtidig 
etterspørre deres råd og mening. Dette er også synliggjort i «Yrkesetiske retningslinjer for 
sykepleiere punkt 3.1», i forhold til pårørendes rett til informasjon (Norsk sykepleieforbund 
2011).  
 Ott, Kelber og Blaylock finner i sin studie at det er en hensiktsmessig problemorientert 
mestringsstrategi å tilegne seg kunnskap (2010:96). Kunnskap om sykdommen kan hjelpe 
pårørende til å forstå og på den måten påvirke sin egen atferd i samhandlingen med den 
demenssyke (Jakobsen og Homelien 2011: 71). Dette er i tråd med Lazarus og Folkmans teori 
om problemorientert mestring, som handler om å forholde seg aktivt, objektivt og direkte til 
den vanskelige og utfordrende situasjonen, ved å søke ny informasjon og kunnskap 
(1980:229).   
For å kunne møte pårørendes behov for kunnskap og informasjon om sykdommen, kreves det 
at sykepleier har den nødvendige kompetansen. Kompetanse innebærer at sykepleier innehar 
et sett med kunnskap, ferdigheter, personlighet og holdninger som gjør at hun eller han kan 
opptre som en profesjonell utøver i praksisfeltet (Jakobsen og Homelien 2011:193). 
I studien til Connor m.fl. er sykepleier sentral i identifisering av problemer og utarbeidelse av 
pleie- og omsorgsplaner med tanke på områder hvor det er viktig å fremme 
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mestringsopplevelsen hos ektefellene til personer med Alzheimers (2008:895). Dette er også i 
tråd med norske nasjonale føringer på området; der «Demensplan 2015 - Den gode dagen», 
understreker fremtidige målsettinger om økt informasjon, forskning, medisinsk kompetanse 
og større faglig bredde i omsorgstjenesten. Blant annet skal ansatte i helsevesenet gis 
mulighet for grunn- videre- og etterutdanning i demensfeltet. Målet er å styrke innsatsen for 
personer med demens og deres pårørende (Helse- og omsorgsdepartementet 2011:7).  Å gi 
pårørende nødvendig kunnskap for å mestre hverdagen vil være en måte å nå dette målet på. 
Stortingsmeldingen «Morgendagens omsorg» synliggjør også planene for framtidig 
pårørendepolitikk ved å fokusere på konstruktivt samspill mellom pårørende og det 
profesjonelle hjelpeapparatet gjennom blant annet informasjon og opplæring (St.meld.nr.29 
(2013):61).  
Samia m.fl. rapporterer om frustrasjon fra pårørendes side om mangel på kunnskap når det 
gjelder å finne fram til aktuelle tilgjengelige lokale ressurser og hjelpetiltak (2012:606). 
Tilbud til demensrammede og deres pårørende varierer fra kommune til kommune og det er 
slik grunn til å tro at mange pårørende kjenner på frustrasjonen som fremheves av Samia m.fl. 
I forbindelse med «Demensplan 2015 – den gode dagen», er det utarbeidet en nasjonal 
kartleggingsrapport over tilbud til demensrammede og pårørende (Eek og Kirkevold 2011). 
Tall viser at kun 9,3% av dagens hjemmeboende personer med demens har et kommunalt 
dagtilbud (s.17), et tilbud som i følge pårørende selv fungerer som avlastning og positivt for 
den totale livssituasjonen (s.16). 37,9% av kommunene opplyser at de har pårørendeskole, 
mens 30% av kommunene viser til andre kurstilbud rettet mot samme målgruppe. 85% av 
kommunene viser til samtalegrupper for pårørende. I tillegg finner man ulike tilbud drevet av 
frivillige organisasjoner, som for eksempel demensforeninger, rundt i Norge (2011:22). 
«Demensplan 2015 – den gode dagen» uttrykker behovet for å ytterligere utvikle 
pårørendeskoler og øvrige tilbud rettet mot pårørende (Helse- og omsorgsdepartementet 
2011:10).  Behovet henger sammen med en kraftig økning i antall eldre over 80 år i årene som 
kommer, og man regner med at antall personer med demens vil være doblet innen 2040. 
Samfunnsutgiftene i forbindelse med demenssykdommene er høye, og vil bli enda høyere 
fordi stadig flere vil rammes av sykdommen i årene fremover. Det er et mål at alle skal gis 
mulighet for å bo hjemme lengst mulig og motta individuelt tilrettelagte tjenester 
(Helsedirektoratet 2007:7,8). Slik vil sykepleiere også i fremtiden spille en svært sentral rolle 
i arbeidet med å hjelpe demensrammede og deres pårørende til å utvikle gode og 
hensiktsmessige mestringsstrategier for å få et så godt liv som mulig. 
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Pårørende ønsker kompetanse på å navigere blant eksisterende tilbud for å finne ut hva som 
finnes i lokalmiljøet av hjelp og ressurser (Samia m.fl. 2012:606). Sammen med kunnskap om 
sykdomsprosess og hva man kan forvente av atferds- og funksjonsendringer, håper de 
pårørende i større grad å evne å forutse, planlegge for, og kanskje også være med å forme 
framtiden ved å opprettholde opplevelsen av mestring i den omsorgssituasjonen de befinner 
seg i (s.603).  Andrén og Elmståhl finner også at tidlig intervensjon med 
informasjonsformidling om sykdommen, etterlater både pasient og pårørende med en bedre 
forståelse av sykdommen, samt et sterkere utgangspunkt for å ta avgjørelser og planlegge 
framtiden (2008:106).  
Samtidig er det noen faktorer det er viktig å ta høyde for når det gjelder kunnskap og 
mestring. Ofte kommer Alzheimers sykdom snikende over mange år, og det kan ta lang tid fra 
de første symptomene viser seg til man forstår at det er snakk om en sykdom (Egset 
2007:135).  Dette gjør at det går lang tid for mange pasienter og pårørende før de får innsikt i 
den faktiske situasjonen de er i. Videre er alder og fysisk og psykisk helsetilstand avgjørende 
faktorer for hvorvidt man evner å tilpasse seg og løse en ny hverdag som pårørende på 
(Jakobsen og Homelien 2011:62). Mange pårørende er gamle (s.63). Det vil være nærliggende 
å anta at det er mer krevende for en eldre og kanskje syk pårørende å tilegne seg ny kunnskap 
om sykdommen, enn for yngre og friske pårørende. Samtidig kan unge mennesker oppleve en 
så stor belastning ved å bli pårørende til en demensrammet person at deres egen 
frigjøringsprosess fra familien blir svært problematisk (s.63). Heller ikke denne situasjonen 
kan antas å være den mest gunstige for tilegning av kunnskap. Målet må være en individuelt 
rettet pårørendeomsorg tilpasset den enkeltes utgangspunkt og livssituasjon, for slik å bidra til 
utvikling av hensiktsmessige mestringsstrategier.      
 
5.2 Pårørendes behov for råd og veiledning  
Forskning viser at det særlig er ledsagende psykiatriske symptomer som redusert kognitiv 
funksjon og atferdsproblemer ved demens som belaster pårørende (Ulstein 2009:332). I 
tillegg fører sviktende ADL-fungering til at pårørende i stadig økende grad må hjelpe den 
syke med for eksempel personlig hygiene og påkledning, noe som for mange fører til fysisk 
slitasje, innskrenking av sosialt liv og dårligere livskvalitet (s.333).  
Samia m.fl. finner at pårørende i stor grad ønsker å utvikle grunnleggende ferdigheter både i 
forhold til atferdsendringer og i forhold til økende avhengighet hos den demensrammede. De 
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uttrykker behov for å gjenkjenne problematisk og utfordrende atferd før den eskalerer, og 
hvordan man forholder seg til motstand hos personen med demens. Pårørende ønsker også 
veiledning i forhold til hvordan de skal forholde seg til sine egne og den demensrammedes 
følelsesmessige reaksjoner på de store endringene og konsekvensene sykdommen fører med 
seg. Flere pårørende er bekymret for egen og den demensrammedes sikkerhet, både fysisk og 
følelsesmessig. Eksempler som ble nevnt var både i forhold til aggressiv atferd og potensielt 
farlige konkrete situasjoner som ved bilkjøring (2012:603-605).   
Engedal og Haugen beskriver flere årsaker til utfordrende atferd. Kognitive forandringer kan 
gjøre at en person med demens ikke forstår hva som skjer i omgivelsene rundt, og det blir 
vanskelig å uttrykke behov og ønsker. Situasjoner hvor personen føler seg truet og sårbar, 
eller tilstander preget av fysisk eller psykisk smerte kan også trigge utfordrende atferd. Disse 
faktorene kan føre til uttrykk som roping, vandring, aggresjon, liten samarbeidsvilje og så 
videre (2009:315).  
Funn fra studien til Papastavrou m.fl. viser at pårørendes subjektive vurderinger av 
atferdsutfordringer har betydning for opplevelse av omsorgsbelastning og utvikling av 
depresjon. Pårørende som gjennom positive mestringsstrategier evner å finne løsninger på 
atferdsutfordringer, har større sannsynlighet for å effektivt håndtere stressende symptomer på 
demens og dermed redusere de negative effektene knyttet til omsorgen de utøver; som 
utvikling av depresjon. (2011:706,707).  
En positiv mestringsstrategi har fokus på å løse problemer på en aktiv og imøtekommende 
måte, i motsetning til emosjonelle og unngåelsesorienterte mestringsstrategier, som innebærer 
blant annet fornektelse, unngåelse og ønsketenkning.  Lazarus og Folkman påpeker at 
emosjonell mestringsstrategi øker ved sykdom, fordi sykdom fremkaller sterke følelser som 
angst og frykt. De fleste benytter allikevel både en problemorientert og emosjonell orientert 
mestringsstrategi samtidig, i en parallell og kompleks prosess (1980:231). Det vil være viktig 
å anerkjenne begge strategier, fordi begge vil kunne være hensiktsmessige. Ott m.fl. finner at 
begge typer mestringsstrategier ble benyttet av pårørende som deltok i en intervensjon med 
fokus på støttende sorgarbeid. (2010:96).  
For å bidra til opplevelse av mestring hos pårørende av mennesker med demens, er det viktig 
at sykepleier kjenner til tiltak som kan forebygge og dempe utfordrende atferd. Slik vil 
pårørende gjennom råd og veiledning fra sykepleier ha tilgang på gode verktøy i sin daglige 
omsorg for den demensrammede. Konkrete råd kan være å unngå situasjoner som av erfaring 
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skaper uro, eventuelt planlegge godt i forkant slik at personen med demens forstår hva som 
skal skje. Å begrense støy og stimuli fra TV dersom en person er sliten og stresset, kan være 
et annet råd (Engedal og Haugen 2009:326). En pårørende jeg fikk god kontakt med som 
student, understreket hvor viktig det var for ham med forståelse og bekreftelse fra 
hjelpeapparatet i forhold til mange vanskelige og krevende situasjoner hjemme. Hans 
demensrammede kone viste økende sinne og irritasjon i dagligdagse situasjoner i takt med at 
hennes egen mestringsevne gikk ned, og denne irritasjonen hadde en tendens til å gå utover 
mannen. Ved å forstå at konens atferd skyldtes sykdommen, samt akseptere at det var en 
naturlig reaksjon fra ham selv å ta seg nær av konens irritasjon og sinne, klarte ektemannen å 
finne måter å unngå å gå inn i konfliktene som oppsto. Slik klarte han også etterhvert å 
fokusere på det konen faktisk klarte, noe som førte til opplevelse av mestring hos begge 
parter.    
I studien til Samia m.fl. uttrykker pårørende at de ønsker nødvendige 
kommunikasjonsferdigheter for å kunne vurdere situasjoner og forhindre ubehag og 
utfordrende atferd (2012:605). Ulstein bekrefter dette behovet for kommunikasjonstrening for 
pårørende. Blant annet skal man tilstrebe øyekontakt med den demensrammede, og man skal 
bruke enkle ord og korte setninger. Ved å gi en instruks om gangen tar den pårørende hensyn 
til hukommelsesproblemer og forståelsesvansker hos personen med demens (2009:339).      
Searson m.fl. viser til funn som illustrerer hvordan atferdsutfordringer og pårørendes 
reaksjoner på disse, virker inn på hverandre (2008:279). Studien beskriver tilrettelegging av 
aktiviteter som kan gjennomføres av personer med Alzheimers og ektefeller sammen, som en 
alternativ intervensjonsstrategi for å redusere omsorgsbyrde (s.276). Å dele minner ved å 
kikke i fotoalbum og bilder, å le sammen, å bli fortalt at man er elsket og satt pris på, måltider 
med venner og familie, å være ute eller lytte til musikk (s.279), er alle felles aktiviteter som er 
forbundet med opplevelse av mestring og redusert psykologisk morbiditet hos ektefellen 
(s.281). Totalt sett var de mest populære aktivitetene de som ga en følelse av gjensidig glede 
og kameratskap (s.280). Dette underbygges av Ulstein, som viser til at å gjøre positive og 
hyggelige ting sammen med sitt demensrammede familiemedlem er like effektivt som bruk av 
antidepressiva ved mild depresjon (2009:340). 
Til tross for at opplæring og veiledning av pårørende i dag er lovpålagt (pasient- og 
brukerrettighetsloven), er det ikke en selvfølge at denne opplæringen gjennomføres. Det er 
store forskjeller i tilbudet fra de ulike kommunene og helseforetakene når det gjelder 
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informasjon og opplæring til pårørende (Egset 2007:126). «Morgendagens omsorg» legger 
opp til en ny pårørendepolitikk som i større grad skal anerkjenne og verdsette pårørendes 
kompetanse og innsats ved å gi faglig støtte gjennom opplæring og veiledning (St.mld.nr.29 
(2013):219). På den måten ønsker man å bedre samspillet mellom den offentlige og den 
uformelle omsorgen og styrke kvaliteten på det samlede tjenestetilbudet (s.22).  
Connor m.fl. finner i sin studie at oppfølging av hjemmeboende demensrammede og deres 
pårørende i form av hjemmebesøk med sikte på individuell kartlegging av behov, øker 
mestringsfølelsen hos de pårørende. Ved å identifisere miljøfaktorer knyttet til 
atferdsproblemer, fokusere på stressmestring hos de pårørende og øke sikkerheten i hjemmet, 
rapporterer pårørende om en positiv endring i sin opplevelse av mestring i hverdagen 
(2008:895). Dette kan synes å være i tråd med «Samhandlingsreformens» planer om 
utbygging av flere ambulante tverrfaglige team (St.mld.nr.47 (2008-2009):65,66).  
Av egen praksiserfaring i hjemmetjenesten har jeg fått kjennskap til pårørende av 
demensrammede med veldig ulik tilnærming til det lokale hjelpeapparatet. Der noen var 
takknemlige for oppfølging i hjemmet, var andre ikke like begeistret for å få offentlige 
hjelpere inn i stuen sin. Det kan være flere grunner til dette, for eksempel at man ikke er 
fornøyd med tjenesten man får tildelt fra kommunen, eller at hjelperne er mange og ukjente. 
Dette bekreftes av Jakobsen og Homelien som beskriver pårørende som uttrykker bekymring 
for mangel på kontinuitet i oppfølgingen fra hjelpeinstanser, nettopp på grunn av mange ulike 
hjelpere. Videre problematiserer de et tjenestetilbud som ikke tar utgangspunkt i den aktuelle 
familiens situasjon og behov, noe som fører til avmaktsfølelse hos pårørende (2013:26).   
 
«Morgendagens omsorg» understreker nødvendigheten av å styrke ressurser hos brukerne 
selv, deres pårørende og sosiale nettverk for å kunne opprettholde dagens familieomsorg 
(St.mld.nr.29 (2013):21). «Samhandlingsreformen» påpeker at hovedutfordringene i 
fremtidens helse- og omsorgspolitikk er knyttet både til et pasientperspektiv og et 
samfunnsøkonomisk perspektiv. Demografisk utvikling og endring i sykdomsbildet gir 
utfordringer som vil kunne true samfunnets økonomiske bæreevne (St.mld.nr.47 (2008-
2009):13). Helsedirektoratet understreker at gode tjenester for personer med demens er 
individuelt tilpasset den enkelte, i den fasen av sykdomsutviklingen personen befinner seg i. 
Det er et mål at alle skal ha mulighet for å bo hjemme lengst mulig, med den forutsetning at 
kommunene har tilstrekkelig avlastnings- og dagtilbud (Helsedirektoratet 2007:8). Vi vet at 
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dagsentertilbud virker avlastende på pårørende, og i mange tilfeller kan bidra til å forhindre 
eller utsette institusjonsinnleggelse (Helse- og omsorgsdepartementet 2011:7) Avlastning 
henger nært sammen med opplevelsen av tilstrekkelig mestring i omsorgen for 
demensrammede familiemedlemmer (Jakobsen og Homelien 2011:121). Målsettingen er at 
alle kommuner innen 2015 bør kunne tilby dagaktivitetstilbud til personer med demens 
(Helse- og omsorgsdepartementet 2011:7). 
Det studiene imidlertid ikke belyser i nevneverdig grad, er relasjonen mellom pårørende og 
sykepleier, og hva denne har å si for pårørendes opplevelse av mestring. En kvinne jeg møtte i 
praksis i hjemmetjenesten fortalte at det som gjorde henne trygg på at hun fremdeles klarte å 
ha omsorgen for sin demenssyke mann, var at hjemmesykepleierne ga henne de bekreftelsene 
hun trengte i det daglige, de viste at de verdsatte hennes jobb og innsats. Hun opplevde at 
sykepleierne var opptatt av hennes behov som pårørende, ved å spørre hva de kunne bidra 
med for å gjøre hverdagen lettere for hennes mann og henne. Pårørende forteller at de ofte 
opplever at helsepersonell ikke ser dem (Jakobsen og Homelien 2011:110). Et tankekors i den 
forbindelse er at det i stor grad er pårørende som gjør at demenssyke kan bo så lenge hjemme 
som mange gjør. I møte med kriserammede pårørende som befinner seg i en alvorlig og 
vanskelig livshendelse (Eide og Eide 2007:166), er det essensielt at sykepleier erkjenner 
verdien til den enkelte. I forlengelsen av Travelbees tenkning skal sykepleier, gjennom å 
identifisere og møte pårørendes individuelle behov, jobbe for å etablere et forhold til den 
demensrammede og hans/hennes nærmeste. Slik kan sykepleier på en respektfull måte bidra 
til opplevelse av håp og mestring (1999:44,45). 
 
5.3 Sosialt nettverk og pårørendegrupper 
Mange ektefeller og barn opplever at det går mye tid og oppmerksomhet til oppfølging av 
personen med demens (Ulstein 2009:329). Samia m.fl. finner at kvinner spesielt, sliter med å 
finne tid og rom til å ta vare på seg selv i omsorgshverdagen (2012:606). Dette støttes av 
Aasgaard m.fl. som beskriver hvordan kvinner forteller om å gi avkall på det som tidligere har 
vært deres liv, med jobb og samvær med kollegaer og venner (2007:188). En kvinne jeg 
møtte, satte ord på kompleksiteten i pårørenderollen; hun fortalte om en ensomhet hun aldri 
tidligere hadde vært i nærheten av å kjenne på, samtidig som situasjonen krevde at hun nå var 
sterkere enn noensinne – for å kunne ivareta sin Alzheimers-syke mann. Denne kvinnen 
hadde én god venninne igjen, resten hadde forsvunnet ut av livet hennes, både fordi hun selv 
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ikke hadde tid til å ta initiativ til kontakt og på grunn av manglende forståelse fra vennenes 
side. Jakobsen og Homelien beskriver hvordan isolasjon og ensomhet virker frustrerende og 
energitappende, og de understreker hvor viktig det er for helsepersonell å ha fokus på 
pårørendes sosiale nettverk ved kartlegging av deres omsorgsbelastning, nettopp fordi det 
sosiale nettverket har så stor betydning for mestring av hverdagen (2011:114).  Lazarus og 
Folkman hevder at påkjenningen eller belastningen alvorlig sykdom gir et individ (her: 
pårørende), må settes i sammenheng med omgivelsene til individet (1984:21). Det er altså av 
stor betydning hvordan det uformelle nettverket, bestående av familie og venner, forholder 
seg til den demensrammede og hans/hennes pårørende.   
Samia m.fl. viser hvordan pårørende som står for den daglige omsorgen uttrykker følelser som 
skuffelse, frustrasjon, sorg, eller sinne vedrørende familiemedlemmer som nekter å innse 
realitetene i forhold til demenssykdommen, eller som viser en uvilje mot å hjelpe. Pårørende 
ønsker både å bli flinkere til å be om hjelp, men erkjenner også behovet for å godta at enkelte 
familiemedlemmer aldri kommer til å være tilgjengelige for den demensrammede og den 
daglige omsorgsgiveren, hverken fysisk eller følelsesmessig (2012:605). For at målet om 
mestring for den pårørende skal oppnås, kan et initiativ fra helsepersonell fungere som en 
åpning for dialog og samhandling, ved å invitere familiemedlemmer til å samtale rundt temaer 
som er såre og vanskelige å takle (Jakobsen og Homelien 2011:115). Slik kan man legge til 
rette for åpenhet om sykdommen og bidra til felles forståelse og økt mestring av situasjonen.   
Flere studier viser at psykososial intervensjon med et klart definert mål i form av 
samtalegrupper har en betydelig positiv effekt på omsorgsbyrden og tilfredsheten til 
pårørende av personer med demens (Andrén og Elmståhl 2008:98, Ott m.fl. 2010:96). Med 
gruppediskusjoner ønsker man å hjelpe omsorgspersoner til å oppnå håndtering av egne 
følelser, samt å oppnå mestring i vanskelige og utfordrende situasjoner. Denne form for tiltak 
er også viet betraktelig fokus i stortingsmeldingen «Morgendagens omsorg». Samtalegrupper 
og pårørendeskoler er en stor del av satsingen når det gjelder fremtidens demensomsorg 
(St.mld.nr.29 (2013):61,62). Sykepleiere er aktuelle i denne sammenheng som etablerer av 
selve pårørendegruppen, og som forelesere i aktuelle temaer; som for eksempel 
kommunikasjonsutfordringer, tap og sorg, selvbebreidelse, skam og skyld og samarbeid 
mellom pårørende og helsepersonell. I mange grupper bidrar også pårørende som forelesere 
ved å vise til eksempler fra hverdagen, og det er god erfaring med at en fagperson og en 
pårørende går sammen om å lede en gruppe (Hotvedt 2010:15)  
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For mange pårørende er kontakten med pårørendegruppen avgjørende for at de skal kunne 
mestre situasjonen hjemme (Jakobsen og Homelien 2011:116). Å koble pårørende til en slik 
gruppe vil være å bygge oppunder de ressursene og mestringsevnene de har (s.117). Dette 
bekreftes av studien til Samia m.fl., der pårørende aktivt tar i bruk strategier tilpasset deres 
egen situasjon ved å lære av andres erfaringer. En deltaker i studien uttrykker hvordan man 
hentet verdifull kunnskap av hverandre i gruppen: «Et sted i denne gruppen sitter noen som 
har vært gjennom det jeg opplever akkurat nå, og på samme måte har jeg vært gjennom ting 








Funn viser at kunnskap og informasjon, råd og veiledning, samt gjensidig støtte og læring 
gjennom pårørendegrupper, er viktige områder for pårørende av personer med Alzheimers 
sykdom i forhold til utvikling av gode og hensiktsmessige mestringsstrategier. Sykepleiere 
har en sentral rolle i dette arbeidet. Ved å lære pårørende om ulike sykdomsstadier, hvordan 
de kan gjenkjenne symptomer, forventede fysiske- og atferdsendringer, gir man de pårørende 
forståelse for tilstanden til den syke og mulighet til å påvirke sin egen atferd i samhandling 
med den demensrammede. Dette fordrer kompetanse om sykdommen hos sykepleier. For å 
bidra til opplevelse av mestring hos pårørende av mennesker med Alzheimers, er det viktig at 
sykepleier kjenner til tiltak som kan forebygge og dempe utfordrende atferd. Slik vil 
pårørende gjennom råd og veiledning fra sykepleier ha tilgang på gode verktøy i sin daglige 
omsorg for den demensrammede. Funn viser at en positiv mestringsstrategi som har fokus på 
å løse problemer på en aktiv og imøtekommende har en positiv effekt på mestringsopplevelse 
hos pårørende. For mange pårørende er kontakten med pårørendegrupper avgjørende for at de 
skal kunne mestre situasjonen hjemme. Dette er en arena hvor pårørende aktivt tar i bruk 
mestringsstrategier tilpasset deres egen situasjon ved å lære av andres erfaringer.  
Mennesker med Alzheimers sykdom og deres pårørende lever i en krevende og utfordrende 
hverdag med uforutsigbarhet og sammensatte problemstillinger knyttet til sykdommen. 
Totalbildet er komplekst.  
Mestring handler om å ha tilgang til ressurser – til kunnskaper, ferdigheter, sosiale ressurser, 
hjelpere eller utstyr, og evne til å utnytte disse (Heggen 2007:65). Med forventet økende andel 
eldre i befolkningen og dermed høyere demensforekomst i årene fremover, er det ikke tvil om 
at samfunnet trenger satsingen på demensomsorgen (Helse- og omsorgsdepartementet 2011, 
St.mld.nr.29 (2013)).  
Det er et mål at alle demensrammede skal ha mulighet for å bo hjemme lengst mulig, med den 
forutsetning at kommunene har tilstrekkelig avlastnings- og dagtilbud (Helsedirektoratet 
2007:8). Pårørende strekker seg langt for at den syke skal få bo hjemme så lenge som mulig 
(Jakobsen og Homelien 2011:110).  
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